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D'ORGANES ET GREFFES LE DON D ORGANE 


E n matiere de don d'organes ou de tissus, 
la reglementation frangaise, depuis la 
loi Caillavet et surtout les lois de bio- 
ethique de 1994 et 2004, est fondee sur le 
principe du consentement implicite. Autre- 
ment dit, toute personne qui, de son vivant, 
ne s'est pas opposee au prelevement, dans 
un but therapeutique ou sclent if iq ue, de 
tout ou partie de ses organes ou de ses tis- 
sus y consent de fait. Le consentement 
implicite, qui permet de dire « non » mais 
pas de dire « oui », impose a I'Etat une obli- 
gation d'information pour que le citoyen 
puisse faire son choix, en lui laissant la pos- 
sibility de ne pas se prononcer. Ainsi, la per- 
sonne doit connaTtre la finalite des preleve- 
ments, leur visee therapeutique ou 
scientifique afin de pouvoir s'y opposer si 
elle le souhaite. La loi dit aussi que Ton peut 
s'opposer au prelevement par tous moyens 
et pas seulement en s'inscrivant sur le 
Registre national informatise des refus 
(RNR, qui doit etre consulte systematique- 
ment avant tout prelevement) et que tout 
changement d'avis doit etre pris en compte. 
II taut done pouvoir s'informer des autres 
expressions possibles du refus ou des chan- 
gements de position du defunt, y compris 
s'il est muni d'une carte de donneur. La loi 
impose done de rechercher, par tous 
moyens, les proches du defunt afin de 
recueillir aupres d'eux « la non-opposition » 
de ce dernier au prelevement. 

La loi est done en principe claire, elle ne 
demande pas de rechercher I'avis des pro- 


L’abord des proches 

ches sur le prelevement, encore moins de 
leur demander une autorisation ou de por- 
ter le poids d'une decision concernant un 
« autre » meme s'il etait ties proche ; elle 
cherche a savoir uniquement si le defunt 
avait dit « non » de son vivant. 

En pratique, I'intervention des proches, 
structure non definie par la loi, leur attribue 
une responsabilite qu'ils n'ont pas recla- 
mee. Tout se passe comme s’ils avaient 
connaissance d'un contrat du vivant, oral et 
encore valide apres la mort, qu'ils devaient 
transmettre. Mais la mort n'est pas un sujet 
de discussion convivial ; quand elle est la, 
I'homme se trouve demuni, amene a parler 
pour I’autre, un autre qui n'avait jamais 
parle de sa mort. Or respecter I'avis des 
proches qui disent «je ne veux pas qu'il y ait 
de prelevement » quand le mort n'avait rien 
dit est en principe illegal, voire injuste pour 
les malades en attente de greffon. Ce phe- 
nomene est pourtant majeur, dans un 
contexte de penurie, puisque plus de 30 % 
des donneurs potentiels recenses ne sont 
pas preleves en raison d’un refus lie plus 
souvent aux proches qu’au defunt. On 
congoit done le role capital que peuvent 
jouer, dans un moment de grande fragility, 
les entretiens entre les proches d'un don- 
neur potentiel et les professionnels de 
sante qui en ont la charge. 1 II est rapidement 
apparu que de tels entretiens necessitaient 
une professionnalisation des intervenants, 
d'ou la creation des coordinateurs des prele- 
vements d'organes. 2 


L'abord des proches dans ce contexte a 
un triple objectif : les entourer au mieux et 
leur faciliter le vecu de ce moment difficile, 
respecter I'ethique medicale et la regie- 
mentation, diminuer le taux d'opposition 
aux prelevements. II importe done : 

- d'avoir un personnel forme a I'annonce 
d'un deces ou d'une mauvaise nouvelle. Or 
peu de medecins ou de soignants le sont, 
contrairement aux coordinateurs de prele- 
vements qui ont une formation psychoso- 
ciale specifique a cet effet ; 

- de disposer, pour realiser les entretiens, 
d'un local specifique, clair, ouvert sur le 
monde exterieur, non confine, disposant 
d'un telephone, de boissons... ; 

- que I'ensemble des acteurs de sante en 
charge du donneur potentiel, e'est-a-dire les 
soignants (infirmiers et aides-soignants), les 
medecins et la coordination, soient dans une 
meme demarche naturelle, considerant le 
don et le prelevement comme I'aboutisse- 
ment normal du processus de soins en cas 
de mort encephalique. Cela necessite au 
prealable une vraie demarche de service, ce 
qui n'est pas toujours le cas ; 

- que chacun de ces personnels assume son 
role sans confusion. Les soignants assu- 
ment les soins et I'information qui les 
accompagne, jusqu’a I'annonce de la mort ; 
il est en effet capital que les proches soient 
certains que tout a ete fait pour assurer la 
survie du malade et que la qualite des soins 
a ete irreprochable. II taut notamment clai- 
rement parler de mort meme si les apparen- 


greffe allogenique ; il n’est qu’a se reporter au dechaine- 
ment mediatique qui a accompagne la premiere greffe 
partielle de visage, en novembre 2005, pour comprendre 
que meme si prelevements et greffes font de plus en plus 
partie de notre quotidien, ils continuent a nous interroger. 
Tout au plus peut-on soulever certaines de ces questions. 

Prelevement cadaverique 

Definition de la mort 

Il s’agit d’un des problemes recurrents dans ce 
contexte et conceme le niveau de precision avec lequel on 
peut definir l’instant de la mort. Derriere cette question 
apparaissent deux problemes : d’une part, la peur ances- 


trale d’etre considere comme mort alors que l’on est 
vivant (peur d’etre enterre vivant ou actuellement d’etre 
preleve vivant et done tue) ; d’autre part, le refus d’accor- 
der une confiance absolue a la technique medicale dans le 
champ de la vie et de la mort, champ qui doit relever de la 
societe tout entiere, de sa philosophic et de son ethique. 
Dans ce cadre, le caractere « abstrait » de la mort encepha- 
lique, reconnue comme seul critere de mort dans la plu- 
part des societes occidentales, continue a poser des pro- 
blemes pour la societe civile. A l’inverse, reconnaitre que 
l’arret cardiaque puisse etre le critere de la mort n’a plus 
de sens, compte tenu des moyens de reanimation actuels 
qui permettent d’assurer le maintien de la circulation de 
laco n artificielle pendant des heures, voire des jours. Il 
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ces de la mort encephalique ne sont pas cel- 
les habituellement imaginees de la mort ; il 
est capital que les proches acceptent la 
realite de la mort pour pouvoir assumer les 
autres demarches. La coordination prend 
en charge I'accompagnement pour tout ce 
gui concerne le don et doit etre presente 
dans toutes les demarches des gue la notion 
de donneur potentiel est envisagee ; 

- que I'entretien avec les proches ne soit pas 
improvise mais prepare avec I'ensemble de 
I'equipe, meme s'il est chaque fois different. 
II doit tenir compte de I'histoire du donneur 
potentiel, du deroulement des soins, de ('ap- 
preciation de la sensibilite des proches lors 
des entretiens a I'arrivee du patient, du 
niveau socioculturel et du contexte religieux, 
de I'existence d'une eventuelle hierarchie 
familiale dans la decision. Cette preparation 
doit, chaque fois que cela est possible, faire 
appel au medecin traitant du defunt ; 

- que le responsable de I'information sur le 
don connaisse I'epidemiologie du refus . 3,4 
Elle repose en partie sur I'inexperience des 
demandeurs et sur la precipitation, impo- 
sant de laisser du temps aux proches, de dif- 
ferer la discussion sur le don par rapport a 
celle sur I'annonce du deces, tout en gerant 
le temps qui est limite. La peur d'un morcel- 
lement du corps est un point capital, impo- 
sant de rassurer les proches sur la qualite de 
la restitution tegumentaire et de I'apparence 
externe du corps du defunt apres le preleve- 
ment. La religion n'est pas, en theorie, une 
cause de refus meme si cela peut etre la 


conviction des proches. En effet, aucune reli- 
gion reconnue en France ne s'oppose actuel- 
lement au prelevement des lors qu'il y a 
consentement du defunt ou de ses proches ; 
la crainte de ('utilisation des organes dans le 
cadre d'un trafic, impose de rappeler ('impor- 
tance de I'encadrement dont jouit la France 
en matiere de prelevement et d'attribution 
des organes meme si la regie de I'anonymat 
entre donneur et receveur ne permet pas de 
donner I'identite du receveur. La peur d'etre 
juge par I'entourage en fonction de la deci- 
sion prise impose de rassurer les proches sur 
le fait que la decision de prelever est medi- 
cale des lors que le ou les proches presents a 
I'entretien peuvent affirmer que le defunt ne 
s’etait pas oppose au don ou n'avait pas pris 
de position, et que dans le cas inverse le 
refus de prelevement doit etre parfaitement 
respecte comme decision du defunt et des 
proches qui continueront a etre accompa- 
gnes dans leurs demarche funeraires. 

L'abord des proches dans le contexte de la 
mort encephalique implique done une vraie 
professionnalisation pour limiter leur mal- 
etre et diminuer les refus. Cette demarche, 
dans la majorite des cas, n’est entreprise 
qu'a I'apparition des signes de mort ence- 
phaligue, ce qui a pour inconvenient pour les 
proches d'associer dans un temps tres court 
I'annonce de la mort et celle de la demande 
de prelevement. S'il n'a jamais ete prouve 
que cette double demarche pouvait aggraver 
les demarches de deuil, elle peut interferer 
avec la decision du prelevement. Certains, 


avec un reel succes tant en ce qui concerne 
le vecu des proches que le taux de refus, pro- 
posed, pour des patients en coma profond 
dont tout laisse a penser qu’il evoluera vers 
la mort encephalique, dans certains cas de 
commencer les entretiens avant I'apparition 
des signes de mort encephalique . 1 2 3 4 5 Cette 
demarche qui doit etre realisee dans le cadre 
d'un protocole de service tres precis est sou- 
tenue par I'Agence de la biomedecine, car 
elle donne aux families du temps pour la 
reflexion et dissocie I'instant de la mort de 
celui du prelevement ; elle impose une 
grande confiance entre I'equipe medicate et 
les proches du defunt sur I'objectif de soins. 

Un nouveau champ dans I'analyse de 
l'abord des proches va s'ouvrir avec le cas 
particulier des prelevements a cceur arrete. 
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faut done etre clair et la reglementation le precise, le prele- 
vement ne peut etre envisage que lorsque le deces est 
reconnu et signe par deux medecins sur des criteres defi- 
nis par decret ; par ailleurs, il doit y avoir une totale sepa- 
ration entre dune part, les equipes de soins et d’autre part, 
celles de greffe, pour eviter toute dichotomie. Il est capital 
que la confiance du public dans ses institutions de sante 
soit telle qu’il n’y ait pas d’ambigu'ite sur la possibilite de 
manipulation des soins pour obtenir des organes. 

Consentement implicite 

Reposant sur le principe d’une societe utilitariste et 
altruiste, le concept de « qui ne dit mot consent » semble pour 
beaucoup en contradiction avec la notion de don, de liberte 
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individuelle et de respect du corps humain. De fait, si la majo- 
rite des pays latins ont impose ce principe, la plupart des pays 
anglo-saxons ont, a l’inverse, admis le principe du consente- 
ment explicite, ce qui est aussi le souhait de la majorite des 
religions. En pratique, le legislateur a tempere la rigueur 
apparente du consentement implicite en creant d’une part, 
un registre national permettant a toute personne de plus de 
13 ans d’exprimer officiellement son refus, et en imposant 
d’autre part, la recherche systematique des proches du 
defunt pour un entretien afin de recueillir la volonte du 
defunt sur le don, volonte qui est en fait souvent celle des 
proches. Cette position ambigue pour les professionnels du 
prelevement a l’avantage d’assurer le respect des proches, de 
leur douleur, de leur choix en matiere de don ou de refus 


